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La epilepsia es una enfermedad crónica originada en el cerebro, donde se 
producen descargas neuronales anormales. Aproximadamente 10,5 millones 
de niños menores de 15 años padecen epilepsia en el mundo. Con 
frecuencia, estos se encuentran sometidos a  barreras psicológicas que 
ponen en peligro su calidad de vida, ya sea en el entorno familiar, social o 
cultural. Por esta razón, incorporar a las familias a terapias de grupo resulta 
esencial para mejorar la capacidad de adaptación y potenciar la 
funcionalidad de los niños. 
OBJETIVOS 
Elaborar un Programa de Educación para la Salud dirigido a familiares de 
niños con edades entre 5 y 15 años recientemente diagnosticados de 
epilepsia. 
METODOLOGÍA 
Se ha realizado una búsqueda bibliográfica para analizar la evidencia 
actualmente disponible sobre la epilepsia en la infancia y la adolescencia, el 
apoyo emocional que necesitan tanto los pacientes como sus familiares y 
los cuidados de enfermería requeridos. También se contactó con el personal 
de Neuropediatría del Hospital Infantil de Zaragoza, para conocer su 
dinámica de trabajo y la atención prestada a las familias en esta etapa. 
CONCLUSIONES 
La epilepsia afecta a la calidad de vida de los pacientes pediátricos y de su 
familia. Por este motivo, es imprescindible incluir programas de educación 
entre las actividades de enfermería para favorecer el afrontamiento de la 
enfermedad y la superación del diagnóstico.  
PALABRAS CLAVE: Epilepsia, enfermería, pediatría, adolescencia, calidad 





Epilepsy is a chronic disease with origin in the brain caused by abnormal 
neuronal discharges. Approximately 10.5 million children under the age of 
15 suffer from epilepsy all over the world. They are frequently subjected to 
psychological barriers that can reduce considerably their quality of life, 
either in the family, social or cultural environment. For this reason, 
introducing families to group therapy is essential to achieve an 
improvement of their capacity to adapt and enhance the functionality of 
children. 
MAIN AIM  
To develop a health education program aimed to the relatives of 5 to 15 
years old children who have been recently diagnosed of epilepsy. 
METHODOLOGY 
A literature research has been carried out in order to analyze the current 
available evidence of epilepsy throughout the childhood and adolescence, 
the emotional support needed not only by the affected children but also by 
their families and, finally, the nursing cares required. Also, neuropediatrics 
personnel from Children’s Hospital of Zaragoza were contacted to know 
their working dynamic and the attention paid to families during this phase. 
CONCLUSIONS   
Epilepsy affects quality of life of pediatric patients and their families. As a 
result, it is indispensable to incorporate education programs in nursing 
activities in order to encourage the disease coping and overcoming the 
diagnosis.  






La epilepsia es una enfermedad crónica cuyo origen tiene lugar en el 
cerebro, donde se producen descargas neuronales anormales. Es la 
enfermedad neurológica más frecuente después de las cefaleas y, aunque 
puede afectar durante toda la vida, los niños y los adolescentes se 
consideran uno de los grupos de población más vulnerables 1-3. 
Anteriormente la epilepsia se definía como la aparición persistente de crisis 
epilépticas. Sin embargo, actualmente el concepto ha evolucionado y se 
considera que es cualquier enfermedad cerebral caracterizada por alguna de 
estas condiciones 1:  
- Aparición, al menos, de dos crisis epilépticas no provocadas que ocurran 
en un plazo superior a 24 horas. 
- Existencia de una crisis epiléptica no provocada con riesgo de presentar 
nuevas crisis. 
- Diagnóstico de un síndrome epiléptico 1, 4. 
Existen ciertas peculiaridades que diferencian la epilepsia en la infancia de 
la de la vida adulta: elevada frecuencia (el 75% de las epilepsias debutan 
antes de los 15 años), gran diversidad de síndromes específicos en función 
de la edad y capacidad de evolucionar conforme se produce la maduración 
cerebral 5. 
Si echamos un vistazo a la historia, la primera información sobre la 
epilepsia aparece en el Código de Hammurabi (1780 a.C.), donde se 
menciona como un estigma degradante y maligno 3, 6. A lo largo del tiempo 
han sido muchas las afirmaciones efectuadas, desde los griegos que le 
dieron un carácter sagrado, hasta en la Edad Media que se acusaba de 
endemoniado a aquel que sufría crisis epilépticas. Hubo que esperar hasta 
el siglo XX para observar un cambio en la mentalidad humana, logrando 
desprenderse del carácter mágico y religioso para dar paso a una extensa 
investigación y desarrollo científico 6, 7. 
En la actualidad 50 millones de personas sufren epilepsia en el mundo, 
registrándose un 80% de los casos en regiones en desarrollo 3, 8. 
Aproximadamente 10,5 millones de niños menores de 15 años se 
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encuentran afectados, lo que representa un 25% de la población epiléptica 
total 1.  
Un paciente epiléptico tiene un riesgo de morir 2 ó 3 veces superior a la 
población general. Entre un 10 y un 20% de los fallecimientos por epilepsia 
son causados por accidentes derivados de las propias crisis, especialmente 
por ahogamientos 9, 10. Por esta razón, resulta de vital importancia el 
seguimiento del tratamiento farmacológico, cuyo objetivo no es curar la 
enfermedad, sino suprimir o disminuir el número de crisis epilépticas 11, 12, 
13. Además, se ha comprobado que la falta del cumplimiento terapéutico 
está asociada a un riesgo 3 veces mayor de mortalidad. A pesar de ello, 
distintos estudios demuestran que solo el 60% de los pacientes con 
epilepsia tienen una adecuada adhesión a su medicación 14. 
La epilepsia en España tiene un importante impacto socioeconómico. En el 
año 2000, el 4,13% del presupuesto destinado a Sanidad fue empleado 
para cubrir la asistencia de estos pacientes 9. El estudio ESPERA15 realizado 
en el año 2013 estima que el coste que supuso la epilepsia controlada para 
el Sistema Nacional de Salud (SNS) fue aproximadamente de 2.977 
€/paciente/año, mientras que la epilepsia fármaco-resistente alcanzó la cifra 
de 6.672 €/paciente/año, lo que supone una variabilidad de más del 50% 
entre ambos costes. Por todo lo anterior, el control de la enfermedad no 
solo aumentaría la calidad de vida de los pacientes sino que generaría 
menores costes para el SNS y la sociedad 9, 15, 16.  
Es evidente que el profesional de Enfermería posee un papel fundamental 
en el cuidado de estos pacientes y sus familiares. Sus principales funciones 
van dirigidas a tratar de evitar los factores desencadenantes (ANEXO I), 
prevenir complicaciones, actuar de forma correcta cuando se produzca la 
crisis e intentar alcanzar el mayor nivel de autocuidado 14, 17. Asimismo, 
cabe destacar la importancia de la labor de este colectivo para concienciar 
al resto de la población sobre la epilepsia, ya que hoy en día, los pacientes 
que la padecen continúan sometidos a una intensa estigmatización 17, 18. 
Por otra parte, se ha observado que no son las crisis epilépticas la principal 
fuente de preocupación de los afectados. Con frecuencia, se producen 
barreras psicológicas que ponen en peligro su calidad de vida, ya sea en el 
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entorno familiar, social o cultural 2, 8. Concretamente, en un estudio 
realizado en España a partir de la escala de calidad de vida QOLIE-10 
únicamente el 13,4% de los pacientes recibieron la valoración 
correspondiente a una vida totalmente satisfactoria (ANEXO II y III) 19. 
Cabe destacar que la calidad de vida de los familiares también se encuentra 
alterada, afectando a la convivencia y bienestar familiar fundamentalmente 
en el periodo de la infancia y la adolescencia 7, 19, 20. 
Para el más pequeño, la relación familiar es la unidad principal de apoyo, ya 
que le aporta seguridad, reduce sus pensamientos negativos y fomenta su 
autoestima. También se debe encontrar respaldo a nivel escolar, buscando 
la colaboración de los profesores para que estén alerta en la detección de 
dificultades en el aprendizaje y eviten la sobreprotección de los padres 21- 25. 
Por todo lo anterior, es necesario diseñar campañas de educación que 
conciencien sobre la situación social, sanitaria y familiar que genera la 
epilepsia, erradiquen los prejuicios y mejoren el manejo de la enfermedad 
18. La incorporación de las familias a terapias de grupo o a grupos de apoyo 
resulta fundamental para lograr una mayor capacidad de adaptación por 
parte del niño, desarrollar su independencia y potenciar su funcionalidad en 






- Elaborar un Programa de Educación para la Salud dirigido a familiares de 




- Realizar una revisión bibliográfica sobre la epilepsia en pacientes 
pediátricos que permita evidenciar el impacto tanto psicosocial como en 
la calidad de vida de dichos pacientes y sus familiares. 
 
- Potenciar el papel de enfermería en el periodo de superación del 





Diseño del trabajo 
Este trabajo se basa en elaborar un programa de educación para la salud 
dirigido a familiares de niños entre 5 y 15 años que han sido diagnosticados 
recientemente de epilepsia.  
El origen del mismo surgió de una necesidad social que la enfermería debe 
cubrir colaborando en la formación y adaptación de estas familias a la 
enfermedad. Para ello, se contactó con el personal de las consultas de 
Neuropediatría y Neurofisiología del Hospital Infantil de Zaragoza, así como 
con una experta neuróloga pediátrica del mismo centro, con la finalidad de 
contrastar información, conocer la dinámica de trabajo y la atención 
prestada a los familiares durante esta etapa. 
Estrategia de búsqueda 
Se ha llevado a cabo una revisión bibliográfica en la que se emplearon las 
siguientes bases de datos: Cuiden Plus, Medline, Scielo, Science Direct, 
Pubmed, Scopus y Dialnet. Para la combinación de las palabras clave se han 
usado los operadores booleanos y como filtros se han establecido el idioma 
(inglés y español) y los artículos con texto completo. 
Además, se utilizaron los buscadores Google Academic y Alcorze para 
facilitar el proceso. También se consultaron diversos libros, guías de 
práctica clínica, páginas web y revistas científicas de interés. 
PALABRAS CLAVE 
Epilepsia, enfermería, pediatría, adolescencia, calidad de vida, estigma, 
educación, pediatric epilepsy, nursing, childhood, adolescence. 
DESARROLLO TEMPORAL 
El trabajo se ha desarrollado en el periodo de enero a mayo de 2016. Las 
actividades se muestran con más detalle en el Diagrama de Gantt.  
TAXONOMÍA 








Una vez recogida toda la información se ha diseñado un programa educativo 
con actividades tanto teóricas como prácticas destinadas a favorecer la 




La Fundación Española de Enfermedades Neurológicas (FEEN) llevó a cabo 
un informe donde puso de manifiesto los datos epidemiológicos más 
relevantes de la epilepsia y su repercusión socio-sanitaria, llegando a 
alcanzar alrededor de 400.000 afectados en el país 9. La incidencia anual es 
de 50 casos nuevos por cada 100.000 habitantes, y  se estima que el 5% de 
la población experimentará a lo largo de su vida alguna crisis epiléptica 3. Es 
importante destacar que el grupo etario más afectado incluye a los varones 
de 10 a 15 años y a las mujeres de 5 a 9 9.  
b. Priorización  
En ocasiones, el diagnóstico de epilepsia es vivido por la familia como una 
limitación física y emocional de su hijo para enfrentarse a la vida. Se 
generan sentimientos de temor, angustia y aislamiento, restringiendo la 
vida de su hijo o incluso sus propias vidas 2, 25, 28.  
La sobreprotección de los padres, la automedicación o la inadaptación social 
del niño son algunos de los problemas que pueden surgir en el entorno 
familiar. Sin embargo, estas situaciones pueden evitarse mediante la 
aceptación, el reconocimiento y el entendimiento de la enfermedad de su 
hijo. Por todo ello, resulta prioritario el abordaje de este problema mediante 
la realización de un programa de educación para la salud dirigido a las 
familias cuyo propósito sea prevenir los conflictos y promover el desarrollo 
de aptitudes 2, 18, 27. 
A continuación se exponen los diagnósticos de enfermería NANDA, los 
resultados (NOC) y las intervenciones (NIC) más relevantes que han servido 
de guía para elaborar el programa 29 - 31.  
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a. Objetivos del programa 
Objetivo general 
- Ofrecer atención, competencias y apoyo emocional a los familiares de 
niños con epilepsia para favorecer su adaptación a la enfermedad. 
Objetivos específicos 
- Contribuir a eliminar el estigma social y los falsos mitos sobre la 
epilepsia que todavía perduran en la sociedad. 
- Dar herramientas a los niños y a los familiares para aprender a manejar 
las crisis y para prevenir los factores desencadenantes de las mismas. 
- Concienciar a los niños y a los familiares de la importancia del 
cumplimiento del tratamiento farmacológico para disminuir el número de 
crisis epilépticas. 
- Orientar a las familias para solucionar los problemas que pueden surgir 
en la convivencia con niños y adolescentes con epilepsia. 
 
b. Población diana 
Principalmente, el programa va dirigido a familiares de pacientes pediátricos 
de entre 5 y 15 años recientemente diagnosticados de epilepsia. Ha sido 
seleccionado este rango de edad porque incluye el grupo etario más 
afectado, por lo tanto a lo largo del programa se hará referencia a la 
epilepsia tanto en la infancia como en la adolescencia. El número máximo 
de asistentes permitidos es de 15 personas. 
Además, si los familiares están de acuerdo y el niño tiene edad y capacidad 
suficiente, se permite que estos participen en la segunda sesión. El motivo 
de incluirlos en el desarrollo del programa surge principalmente de la 
importancia de que ellos se familiaricen con su enfermedad, pierdan el 




c. Recursos humanos y materiales 
Para llevar a cabo el programa es imprescindible la presencia de una 
enfermera que dirija cada una de las sesiones. También se contará con el 
apoyo de una psicóloga del centro, que participará en el desarrollo de la 
última sesión.  
El material inventariable necesario consta de: sillas, pizarra, colchonetas y 
medios audiovisuales (proyector, pantalla de proyección y ordenador 
portátil), que en este caso nos lo cede el propio Hospital Infantil. Respecto 
al material fungible, se precisan bolígrafos, fotocopias, botellines de agua, 
trípticos y carteles de promoción.  







El lugar donde se va a llevar a cabo este programa es en el aula de 
docencia (Planta 1) del Hospital Materno Infantil Miguel Servet de Zaragoza, 
centro de referencia para la atención hospitalaria de pacientes pediátricos.  
La principal red de apoyo con la que se va a colaborar es la Asociación 
Aragonesa de Epilepsia (ASADE), que facilita el desarrollo y promoción del 
programa. 
La estrategia de captación va a consistir en que el personal sanitario de  las 
consultas de neuropediatría y neurofisiología de este hospital distribuya 
trípticos (ANEXOS IV y V) a las posibles familias interesadas. Asimismo, se 
promocionará el programa por medio de carteles informativos (ANEXO VI) 
colocados en lugares estratégicos del hospital donde atraigan la atención 
del público. Para inscribirse será necesario confirmar la asistencia por vía 
telefónica, de esta forma se podrá estimar el número de participantes 
exacto.  
Respecto a las sesiones, durante las actividades prácticas se organizarán 
grupos de 4 ó 5 personas y se nombrará a un portavoz por grupo para 
facilitar la organización. En todo momento, la enfermera será la responsable 
de coordinar, dirigir y  guiar el desarrollo del programa, tratando de crear 




e. Actividades  
Este programa consta de 3 sesiones de 90 minutos de duración, que se 
impartirán los tres primeros martes del mes de junio a las 18 horas. Cada 
día se alternará contenido teórico y práctico, para dinamizar las sesiones y 




Se comienza con una breve presentación de la enfermera en la que da la 
bienvenida a los asistentes y les agradece su participación. Explica cómo se 
van a organizar las sesiones y cuál va a ser la dinámica del grupo, haciendo 
especial hincapié en la oportunidad de hacer preguntas, aportaciones o 
colaborar en cualquier momento. A continuación, se rogará a los asistentes 
que rellenen unos cuestionarios anónimos para valorar los conocimientos 
iniciales. 
Posteriormente, se procede a realizar un brainstorming donde todos podrán 
participar aportando aquello que conozcan sobre la epilepsia. Después, la 
enfermera lleva a cabo la exposición donde se explica qué es la epilepsia,  
cuáles son los falsos mitos que existen y cuál es la realidad que rodea la 
enfermedad 32, 33.  
Todas las sesiones se acompañan de una presentación Power Point 
proyectada en la pantalla para facilitar la comprensión y hacer el 
aprendizaje más atractivo y visual. Seguidamente, se explican cuáles son 
los factores desencadenantes de las crisis, qué consejos seguir en la vida 
diaria (tratamiento, alimentación, sueño etc.) y qué actividades deportivas 
puede realizar el niño (ANEXO VII y VIII) 14, 34. 
Por último, se proyecta el vídeo de la campaña “Conocer la epilepsia nos 
hace iguales” y se realiza un test en común, formulando preguntas al grupo 







En esta sesión se permite la asistencia de los niños y adolescentes, por lo 
que las explicaciones deben ser sencillas y prácticas. Primero, la enfermera 
recalca la importancia de seguir el tratamiento farmacológico y las posibles 
consecuencias del incumplimiento del mismo. A continuación, se exponen 
las normas y consejos requeridos para el manejo de las crisis epilépticas 
(ANEXO IX). Se explican los pasos a seguir, se hace una simulación y se 






Esta sesión se lleva a cabo con la ayuda de una psicóloga. Primero realiza 
una breve presentación y comienza abordando el tema del bienestar 
familiar.  
Más adelante, se centra en la epilepsia en la adolescencia, donde se unen 
las restricciones que la enfermedad impone a los problemas propios de la 
edad. Generalmente, el adolescente reclama la necesidad de independencia, 
de identificarse con su grupo y se rebela contra las obligaciones que la 
epilepsia le exige: abstinencia etílica, medicación sistemática, evitar 
situaciones de riesgo, etc  28.   
A continuación, se desarrolla la parte práctica de la sesión, donde se 
proyectan testimonios reales de padres de niños con epilepsia y se anima a 
los asistentes a colaborar compartiendo experiencias 22. Por último, se 
comentan historias de superación de personajes célebres en los que la 
epilepsia no ha sido un impedimento para alcanzar el éxito 11, 35. 
Se ruega que cumplimenten el cuestionario de evaluación y la encuesta de 
satisfacción, se agradece su asistencia y se muestra la disponibilidad del 









Mediante el diagrama de Gantt se muestra gráficamente cómo se han 
organizado en el tiempo las actividades necesarias para desarrollar el 







La valoración del programa se llevará a cabo mediante dos métodos, ambos 
totalmente anónimos: cuestionario de evaluación de conocimientos (ANEXO 
X) y encuesta de satisfacción ad hoc (ANEXO XI).  
Al comienzo de la primera sesión y al finalizar la última se rogará a los 
asistentes que cumplimenten el mismo cuestionario, de esta forma se 
podrán comparar los conocimientos iniciales y los finales. Este cuestionario 
consta de 10 preguntas, todas ellas con respuesta dicotómica. Es rápido, 
sencillo y servirá de gran utilidad para evaluar el aprendizaje. 
Respecto a la encuesta de satisfacción (Escala de Likert), se pedirá a los 
participantes que la cumplimenten al finalizar la última sesión. Esta permite 
medir la conformidad de los asistentes con el programa y evidenciar los 
aspectos que se deben mejorar.  
Además de estos métodos, también se utilizarán indicadores para evaluar la 
efectividad del programa. 











% de pacientes que en la 
consulta neurológica 
posterior al programa de 
educación expresan 
adhesión al tratamiento 
% de pacientes que en la 
consulta neurológica 
posterior al programa de 
educación expresan 





La epilepsia repercute en la salud y en la calidad de vida de los pacientes 
pediátricos y de su familia. Afrontar el diagnóstico de una enfermedad 
neurológica crónica como esta, conlleva una compleja tarea de superación y 
adaptación al entorno familiar, social y escolar.  
Por este motivo, son imprescindibles las actuaciones sanitarias que aborden 
el problema no solo desde la atención y el seguimiento del niño, sino 
también mediante la aplicación de programas de educación en los que se 
incluya a familiares y personas del entorno próximo al paciente.  Además, 
de este modo, también se potencia la función del personal de enfermería en 
el ámbito de la epilepsia, abarcando aspectos como la promoción de la 
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POSIBLES FACTORES DESENCADENANTES DE LAS CRISIS 
EPILÉPTICAS 
 
Fuente: Sociedad Española de Neurología. Guía oficial de práctica 




ESCALA DE CALIDAD DE VIDA EN EL ADOLESCENTE CON EPILEPSIA 
(QOLIE-10) 
 
Fuente: Sociedad Española de Neurología. Medida de la calidad de 




ESCALA DE CALIDAD DE VIDA EN EL NIÑO CON EPILEPSIA (CAVE) 
 
Fuente: Sociedad Española de Neurología. Medida de la calidad de 




TRÍPTICO (PARTE DELANTERA) 
 





TRÍPTICO (PARTE TRASERA) 
 











RECOMENDACIONES PARA PACIENTES CON EPILEPSIA 
 
Fuente: Sociedad Española de Neurología. Guía oficial de práctica 






DEPORTES PERMITIDOS EN LOS PACIENTES CON EPILEPSIA 
 
Fuente: Sociedad Española de Neurología. Guía oficial de práctica 








Fuente: Manual De la Epilepsia y mi hijo/a (2014). Un recurso 






CUESTIONARIO DE EVALUACIÓN DE CONOCIMIENTOS 
Estimado usuario, le rogamos que cumplimente este cuestionario 
totalmente anónimo cuya finalidad es evaluar el aprendizaje de los 
conocimientos impartidos a lo largo del programa. Por esta razón, se le 
solicitará que conteste a estas preguntas en la primera y última sesión. 
 
Se debe rodear la opción correcta: V (verdadero) y F (falso) 
1. Cuando un niño sufre una crisis epiléptica debo: 
- Meterle algo en la boca para evitar que se atragante            
- Aflojar la ropa que lleva para facilitar la respiración               
- Sujetarle los brazos y las piernas para evitar golpes  
 
V    F 
V    F 
V    F 
2. La dieta del niño con epilepsia será libre, sin limitaciones, 
salvo las que necesite por cualquier otra causa                                        
V    F 
3. Las personas con epilepsia no pueden practicar ningún deporte   V    F 
4. Si mi hijo tiene epilepsia debo informar de ello en el colegio   V    F 
5. Las personas con epilepsia no deben meterse en la piscina   V    F 
6. Todas las personas con epilepsia deben mantener una 
distancia mínima de 3 metros con las pantallas 
 
V    F 
7. Las personas con epilepsia no deben consumir café, té y 
chocolate por peligro de descompensación de las crisis   
V    F 
8. Las vacunas son inductoras de crisis epilépticas, por lo que 
deben evitarse   
V    F 
9. Al niño con epilepsia se le debe exigir en el colegio como a los 
demás niños, sin sobreprotegerle   
V    F 
10.El sueño se altera por del efecto de los fármacos 
antiepilépticos   
V    F 
Fuente: Elaboración propia. 
NOMBRE DEL PROGRAMA 
 
FECHA DE REALIZACIÓN 
 
TIPO DE USUARIO 




ENCUESTA DE SATISFACCIÓN AD HOC 
Estimado usuario, con la finalidad de mejorar nuestro programa educativo, 
le rogamos que rellene esta encuesta con la mayor sinceridad posible.  
 
Valore de 1: insatisfacción total a 5: satisfacción total 
La duración de las sesiones me parece la adecuada  
Las instalaciones, los recursos y los medios utilizados han 
facilitado el aprendizaje 
 
La información se ha expuesto con la claridad necesaria 
Los temas se han tratado en la profundidad que esperaba 
El profesional anima a participar y despierta el interés en 
los asistentes 

Me parece correcto que se admita la participación de los 
niños y adolescentes en una sesión 

El programa ha cumplido mis expectativas 
 
Recomendaría este programa a otras personas:  
OBSERVACIONES Y SUGERENCIAS: 
…………………………………………………………………………………………………………………………… 
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACIÓN 
Fuente: Elaboración propia. 
NOMBRE DEL PROGRAMA 
 
FECHA DE REALIZACIÓN 
 
TIPO DE USUARIO 
Padre                     Madre                    Cuidador               Profesor                      Otro 
SÍ NO 
